Why Does My Baby
Need More Testing
for PKU?

State law requiresthat all babies have the
newborn screening test before leaving the
hospital. A few drops of blood were taken
from your baby's heel and tested for certain
diseases. Your baby now needs more testing
as soon as possible. Not all babies with an
initial “positive” result will have
phenylketonuria (PKU).
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Why Does My Baby Need More Testing?

Your baby's test showed a"positive" result
for PKU. More testing is needed to find out
if your baby hasthis disease. Not all babies
with aninitial "positive" result will have this
disease.

Babies can look healthy at birth and still
have PKU. If untreated, this disease can
cause severe health problems.

What IsPKU?

PKU isadisease that causes phenylalanine
(an amino acid found in protein) to build up
in the blood and body. Babies with this
disease do not have enough of an enzyme
called phenylalanine hydroxylase, whichis
needed to break down phenylalanine. Over
time, this buildup of phenylalanine can
cause mental retardation, seizures or
convulsions, and eczema, a skin problem.

How Does a Baby Get This Disease?

A baby with PKU inherited a gene from each
parent. Both parents must carry the gene for
ababy to inherit this disease.

IsPKU Common?

About one in 28,000 babiesin California
(about 25 babies ayear) is born with PKU.

Other babies can have a milder form of
PKU. They may not need treatment.
Newborn Screening only finds some of the
babies with amilder form.

What Should I Do Right Now?

* Return to the doctor’s office or hospital
lab as instructed to have your baby tested

again.
e Continue breast milk or milk-based

formulafeedings as directed by the
doctor while waiting for the test resullt.

* Do not use any PKU formula product
until the diagnosis of PKU has been
made.

How Will I Know My Baby’s Result?

The Newborn Screening staff reports the
result to the doctor. The baby’s doctor will
let you know the results.

What If the Test | s Negative?

Your baby does not have PKU. You can
breastfeed or use a milk-based formula.
Further testing is not needed.

What If the Test | s Positive?

Your baby will be put on aspecia formula
product right away. The doctor will refer you
to ametabolic clinic for treatment of your
baby.

How isPK U treated?

Babies with PKU must drink a special
formula product. They cannot have regular
infant formulas. When children with PKU
start eating solid foods, they can’t have
foods that are high in protein.

Milk, eggs, meats, fish, cheese and other
high protein foods are not allowed.

Foodsthat arelow in proteinwill gradually be
addedtothediet. They will continueto takethe
gpecia formulaproduct every day. Thisformula
isneeded for growth.

Prompt and continuousdietary treatment hel ps
the baby to grow and to develop normally and
prevents mentd retardation.

WhereCan | Get Morelnformation?

Call the doctor or the Newborn Screening
staff listed below for any questions or
concerns. For acomplete list of diseases
screened for by the California Newborn
Screening Program visit our website at
www.dhs.ca.gov/gdb




¢Por Que Necesta Mi
Bebé MasAndliss
ParalLaPKU?

Laley estatal requiere que se haga el andlisis
de recién nacidos a todos |os bebés antes de
gue salgan del hospital. A su bebé le sacaron
unas pocas gotas de sangre del talon, que se
sometieron a pruebas de deteccion de ciertas
enfermedades. Ahora su bebé necesita mas
andlisis o antes posible. No todos | os bebés
con un resultado “positivo” inicial tienen
Fenilcetonuria (PKU).
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¢Por qué NecesitaMasAnalisis Mi Bebé?
El andlisis de su bebé dio un resultado
“positivo” de PKU. Es necesario hacerle mas
analisis para averiguar si su bebé tiene esta
enfermedad. No todos los bebés con un
resultado “positivo” inicia tienen la
enfermedad.

L os bebés pueden parecer sanos a nacer e
igual tener PKU. Si no setrata, esta
enfermedad puede causar problemas de salud
graves.

QuéEsLaPKU?

La PKU es una enfermedad que hace que la
fenilalanina (un aminoacido que se encuentra
en las proteinas) se acumule en lasangrey en
el cuerpo. Los bebés con esta enfermedad no
tienen una cantidad suficiente de una enzima
[lamada fenilalanina hidroxilasa, que se
necesita para descomponer lafenilalanina. A
lo largo del tiempo, esta acumulacion de
fenilalanina puede causar retraso mental,
ataques o convulsiones, y eczema, un
problema de la pi€l.

cComo Les Da Esta Enfermedad a L os
Bebés?

Un bebé con PKU hered6 un gen de cada uno
de sus padres. Ambos padres tienen gque portar
el gen para que el bebé herede esta
enfermedad.

¢EsComun LaPKU?

Cercade 1 de cada 28,000 bebés en California
(unos 25 bebés por afo) nace con PKU.

Otros bebés pueden tener una forma mas leve
de PKU y pueden no necesitar tratamiento. El

Andlisis de Recién Nacidos solo encuentra a
algunos de los bebés con una forma més leve.

¢Qué Debo Hacer Ahora Mismo?

e Vuelvaal consultorio del médico o a
laboratorio del hospital, como selo
indicaron, para que le hagan més andlisis a
su bebé.

» Sigadandole pecho o formula a base de
leche, como se lo indique el médico,
mientras espera el resultado del andlisis.

» No use ningun producto de formula parala
PKU hasta que se haya hecho €l
diagnostico de PKU.

¢Como Sabré L os Resultados De Mi
Bebé?

El persona de Andlisis de Recién Nacidos
informa el resultado al médico, y é hablara
con usted.

¢QuéPasa Si El Analisis Es Negativo?

Su bebé no tiene PKU. Puede darle pecho o
formula a base de leche. No es necesario
hacerle més andlisis.

JQuéPasa Si El Analisis Es Positivo?

De inmediato debe empezar a alimentar al
bebé con un producto de férmula especial . El
médico |o remitira a una clinicade
metabolismo para el tratamiento del bebé.

JComo SeTrataLaPKU?

Los bebés con PKU tienen que tomar un
producto de formula especial. No pueden
tomar férmulas corrientes para bebés. Cuando
los nifios con PKU empiezan a comer
alimentos sdlidos, no pueden comer alimentos

con un ato contenido de proteina. No se
permiten laleche, los huevos, las carnes, €l
pescado, el queso y otros alimentos ricos en
proteina.

Gradua mente se afladiran alimentos bajosen
proteina a la alimentacion. Seguiran tomando
el producto de férmula especial todos los dias,
pues|o necesitan paracrecer.

El tratamiento dietético temprano'y continuo
ayuda a que el bebé crezcay se desarrolle
normalmente y previene el retraso mental.

(Adonde Puedo Obtener Mas
I nfor macion?

Llame a médico o a persona de Andlisis de
Recién Nacidos indicados mas abagjo si tiene
preguntas o inquietudes. Para obtener una lista
completa de |as enfermedades que se pueden
detectar mediante el Programa de Andlisis de
Recién Nacidos de California, visite nuestro
sitio web en: www.dhs.ca.gov/gdb




